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благотворительностьстиль жизни

Благотворительность  
в законе
Часто, говоря о детской благотворительности, можно услышать, что «всех детей спасти невозможно». Одна-
ко сделать жизнь страдающего малыша и его родителей хоть чуточку радостнее может каждый. Огромные 
суммы, необходимые на лечение детей, заставляют чувствовать себя беспомощными. Но помочь действи-
тельно может каждый, вне зависимости от возраста, профессии и социального статуса. По сути, милосердие 
строится не на разовых многомиллионных пожертвованиях, а на искреннем желании неравнодушных людей 
помочь нуждающимся.

Новый законопроект «Об основах охраны здоровья граждан РФ», находящийся на рассмотрении в Госу-
дарственной Думе, узаконит благотворительные пожертвования в качестве одного из главных источников 
финансирования лечения редких болезней. В ст. 41 законопроекта, касающейся медицинской помощи, 
оказываемой гражданам, страдающим отдельными группами заболеваний и состояний, безвозмездные по-
ступления от физических и юридических лиц указаны наряду со средствами бюджета субъектов РФ.

Текст: Ольга Кубахова
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Представьте, что вы не можете обнять 
и поцеловать вашего ребенка, не по-
мыв рук в течение трех минут и не на-

дев специальный костюм. Представьте, что он 
впервые увидел мир через окно больничной 
палаты. Представьте, что ваш ребенок по пол-
года живет не дома, а в больнице.

Задумайтесь о том, что рядом с нами жи-
вут дети, которым природа практически не 
оставила шансов на жизнь, лишив их самого 
главного — иммунитета. Окружающий мир 
для них — источник ежеминутной опасности.

К сожалению, то, что для большинства ро-
дителей невозможно представить, для некото-
рых — ежедневная реальность, их дети боль-
ны врожденным иммунодефицитом и каждый 
их день — борьба за выживание.

Первичный иммунодефицит представля-
ет собой врожденные нарушения иммунной 
системы, которые развиваются вследствие 
генетических нарушений. Без лечения де-
ти с первичным иммунодефицитом погиба-
ют от различных инфекционных осложнений 
в первые несколько лет жизни. (Важно пони-
мать, что первичный иммунодефицит — это 
не СПИД (синдром приобретенного иммуно-
дефицита). Хотя и тот, и другой вид иммуно-
дефицита затрагивают иммунную систему, 
первичный иммунодефицит является генети-
ческим, как бы «встроенным» в тело челове-
ка его генами, это похоже на цвет ваших глаз: 
вы не можете его изменить. Приобретенный 
иммунодефицит (СПИД) является инфекци-
онным заболеванием и вызывается вирусом). 
На сегодняшний день открыто более 100 раз-
новидностей подобных нарушений. Первые 
проявления болезни диагностируются еще 
в младенчестве, в более легких случаях — в под-
ростковом возрасте. «Постоянные бронхиты, 
воспаления легких, гнойные отиты и риниты, 
абсцессы могут быть симптомами врожденно-
го иммунодефицита, — объясняет Татьяна Ла-
тышева, профессор, доктор медицинских наук, 
зав. отделением иммунопатологии ФГБУ «ГНЦ 
Институт иммунологии» ФМБА России. — Им-
мунитет таких больных не может справиться 
с инфекциями без лекарственной поддержки. 
При первичных иммунодефицитах пациенты 
нуждаются в ежемесячной заместительной те-
рапии дорогими препаратами крови и в про-
филактической антимикробной терапии».

Дети и взрослые с заболеванием первичного 
иммунодефицита подвержены частым и повто-
ряющимся инфекциям, а также заболеваниям, 
которые крайне трудно лечатся. Из пятисот че-
ловек, по крайней мере, у одного есть какая-либо 
из разновидностей первичного иммунодефици-
та. Если вы или кто-то, кого вы знаете, может 

отнести два и более из нижеперечисленных при-
знаков к себе, поговорите с врачом о возможном 
наличии первичного иммунодефицита:
1. Четыре или более перенесенных ушных ин-
фекций в течение 1 года.
2. Две или более перенесенных респиратор-
ных инфекции в течение 1 года.
3. Два и более месяца приема антибиотиков 
без видимого эффекта.
4. Два или более перенесенных воспаления 
легких в течение 1 года.
5. Прекращение у ребенка нормального роста 
и набора веса.
6. Периодически повторяющиеся абсцессы ко-
жи и органов.
7. Продолжительный афтозный стоматит или 
микоз.
8. Необходимость во внутривенном получе-
нии антибиотиков для лечения инфекций.
9. Две или более хронических инфекций, 
включая заражение крови.
10. Наличие первичного иммунодефицита 
у других членов семьи.

Миша Курочкин
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Лечение иммунодефицита — очень сложный и дли-
тельный процесс, требующий от детей и родителей мак-
симум сил, энергии, но самое главное — колоссальной 
выдержки и терпения. Но бывает и так, что ребенок 
страдает тяжелой формой иммунодефицита (ТКИН), 
когда без трансплантации костного мозга его диагноз 
является на 100 % летальным…

Во всем мире лечение редких болезней, к которым 
относятся все заболевания иммунодефицита, обходит-
ся очень дорого. Норматив финансовых затрат в месяц 
на одного гражданина в рамках программы ОНЛС — 
570 рублей, а стоимость месячного курса только одного 

Лиза Матвеева

благотворительностьстиль жизни
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из самых эффективных противогрибковых 
препаратов «Вифенд» составялет 54 000 ру-
блей. Притом, что миру известны тысячи раз-
новидностей редких заболеваний, а диагно-
стирование и лечение финансируется, как 
минимум, по 1200 болезням, в рамках специ-
альной государственной программы гаранти-
руется бесплатное лечение только семи. Когда 
ребенок погибает потому, что медицина бес-
сильна — это трагедия, которую мы вынужде-
ны с неизбежностью принять. Когда ребенок 
погибает потому, что нет возможности приоб-
рести необходимые лекарства — это трагедия, 
которую допустили мы.

В 2007 году был создан благотворительный 
фонд помощи детям с нарушениями иммуни-
тета. Фонд «Подсолнух» обеспечивает дорого-
стоящим лечением детей в возрасте до 18 лет, 
страдающих опасными для жизни заболева-
ниями иммунной системы. Под опекой Фон-
да находятся более 700 детей со всех регионов 
России, проходящих курс лечения в отделе-
нии клинической иммунологии Российской 
детской клинической больницы. Учредители 
Фонда: режиссер, продюсер, сценарист Тимур 
Бекмамбетов и продюсер, художник по костю-
мам Варя Авдюшко.

За время своего существования Фонд ока-
зал помощь в покупке жизненно важных ме-
дикаментов детям на сумму более 7 500 000 
рублей. Все собранные пожертвования расхо-
дуются только на оплату лечения детей. Ад-
министративные расходы Фонда покрывают-
ся из других источников.

В жизни детей, страдающих иммунодефи-
цитом, очень мало радостей и улыбок, кото-
рые так нужны ребенку. Однако они героиче-
ски сражаются со страшной болезнью, даже 
если она неизлечима… Может быть, нам всем 
вместе удастся дать шанс детям выздороветь 
и вернуться к нормальной жизни? Ведь каж-
дому человеку свойственно чувство сострада-
ния, необходимо лишь искреннее желание не-
равнодушных людей… ИН

Тимур Бекмамбетов:

«Лечение иммунодефицита — один из самых дорогостоящих видов медицинской помощи. К сожа-

лению, только малая часть детей может быть вылечена за счет средств государства и родителей. 

Для остальных единственный шанс получить жизненно важное лечение — помощь благотвори-

тельных фондов».

Варя Авдюшко:

«Детям с нарушениями иммунитета требуется пожизненная терапия. Некоторые из них вынужде-

ны проводить в отделении больницы по полгода и больше. Получается, что они живут в четырех 

больничных стенах; пропадает детская любознательность, исчезает блеск в глазах. Чтобы помочь 

им, требуется работа многих людей, способных расшевелить детей, показать им, что мир боль-

шой и удивительный и не ограничивается скучной больничной палатой».

Узнайте, как помочь прямо сейчас: 
www.fondpodsolnuh.ru

Выражаем благодарность людям, откликнувшимся на наш про-

ект и оказавшим помощь детям-сиротам воронежской школы-

интерната №1.

Федя Коновалов


